Minimalne oczekiwania Stowarzyszenia Chorych na Wrodzone Skazy
Krwotoczne w stosunku do projektowanego Narodowego Programu Leczenia
Hemofilii. Maj 2011 r.

Dwustopniowy wielospecjalistyczny system opieki nad pacjentem petnoletnim chorym
na skazy krwotoczne, dziatajacy na szczeblu regionalnym (regionalne centra leczenia skaz
krwotocznych, jedno dla kilku wojewddztw) oraz na poziomie lokalnym (lokalne centra
leczenia skaz krwotocznych, jedno w wojewddztwie).

W celu nadzorowania dziatania systemu oraz w celu realizacji rownego i transparentnego
dostepu poszczegdinych grup pacjentéw nalezy powota¢ Zespot Koordynujacy. Zadaniem
Zespotu Koordynujgcego jest realizacja w petni transparentnej procedury ostatecznej
kwalifikacji pacjentdw do leczenia w ramach programu oraz kwalifikacja i nadzér nad
realizacjq schematdéw immunotolerencji, podawaniem czynnikéw omijajacych (aPCC, rVIIa)
i momentu rozpoczynania poszczegolnych terapii.

Zakres zadan i Swiadczen realizowanych przez regionalne centra leczenia skaz
krwotocznych obejmuje:

Przeprowadzanie wspolnie przez wszystkie centra leczenia skaz krwotocznych przetargu
narodowego na zakup lekéw substytucyjnych.

Realizacja i nadzér nad Swiadczeniem leczenie domowe substytucyjnymi koncentratami
czynnikow krzepniecia. Podpisanie niezbednych umoéw z podmiotami, wybranymi sposrdd
firm wskazanych w ofertach podmiotdw odpowiedzialnych, realizujgcymi przedmiotowe
Swiadczenie (dostawy koncentratéw czynnikéw krzepniecia do doméw pacjentow).
Administrowanie rejestrem pacjentdéw na podlegtym terenie.

Wstepna kwalifikacja pacjentow do udziatu w programie.

Wstepna kwalifikacja i przeprowadzanie procesu immunotolerancji ITI.

Wstepna kwalifikacja do podawania czynnikdw omijajacych.

Monitorowanie dziatan niepozadanych lekdw substytucyjnych na podlegtym terenie.

24 godzinna dostepno$¢ do diagnostyki i leczenia wszystkich skaz krwotocznych.

24 godzinny dyzur konsultacyjny dla lokalnych centréw leczenia skaz krwotocznych.
Nadzorowanie pracy lokalnych centrow leczenia skaz krwotocznych.

Tworzenie edukacyjnych programoéw dla lekarzy.

Realizacja Swiadczen w zakresie: ginekologii i potoznictwa, reumatologii i ortopedii,
chirurgii ogolnej i specjalistycznej, zapewnienie ostony hemostatycznej przy zabiegach
stomatologicznych, fizjoterapii.

Dostep do opieki psychologicznej.

Zakres zadan i swiadczen realizowanych przez lokalne centra leczenia skaz
krwotocznych obejmuje:

24 godzinna dostepnos$¢ do diagnostyki i leczenia hemofilii i choroby von Willebranda.

24 godzinny dostep do bazy diagnostycznej.

24 godzinny dyzur konsultacyjny dla lokalnych $wiadczeniodawcéw.

24 godzinny dyzur konsultacyjny dla ratownictwa medycznego

Realizacja $wiadczen w zakresie: chirurgii ogolnej, zapewnienie ostony hemostatycznej
przy zabiegach stomatologicznych, fizjoterapii.

Bezposredni nadzor na leczeniem domowym pacjenta.

Wspotpraca z lekarzami pierwszego kontaktu i pielegniarkami szkolnymi



Przeprowadzanie szkolen dla lekarzy pierwszego kontaktu, pielegniarek.
Przeprowadzanie szkolen dla pacjentéw oraz ich rodzin.
Dostep do opieki psychologicznej.

Zadania Zespotu Koordynujacego.

Program powinien okreslaé posiadanie niezbednego wyposazenia, personelu oraz
organizacji sposobu pracy umozliwiajacych realizacje zakresu zadan oraz Swiadczen dla
poszczegolnych poziomow opieki.

Program powinien uwzglednia¢, ze ryzyka pojawiania sie dziatan niepozadanych, nowych
przypadkoéw inhibitora i zakazen zwigzanych ze stosowaniem substytucyjnego leczenia
koncentratami czynnikow krzepniecia, wigzg sie z ryzykiem poniesienia wysokich kosztéw
ich leczenia. Program powinien zaktada¢ wspotodpowiedzialno$¢ finansowg podmiotow
odpowiedzialnych, zwigzang z pokrywaniem kosztédw leczenia zakazen bedacych
nastepstwem stosowania koncentratow czynnikdw krzepniecia (lekow substytucyjnych)
oraz kosztdéw leczenia nowych przypadkow inhibitora pojawiajacego sie jako nastepstwo
Jleczenia na zadanie”.

Decyzje dotyczacq momentu rozpoczecia leczenia nowo powstatego inhibitora, wyboru
zastosowanego w danym przypadku schemat terapeutycznego oraz kwalifikacji do
kolejnych faz leczenia inhibitora podejmuje indywidualnie w kazdym przypadku przez
Zespot Koordynujacy.

W ramach programu powinno zosta¢ zorganizowane S$ciSle monitorowane leczenie
domowe pacjentdw na Zadanie oraz dla pacjentow zakwalifikowanych przez Zespot
Koordynacyjny do leczenia inhibitora oraz zapewnione bezpfatne dostarczanie niezbednych
Srodkow substytucyjnych do doméw pacjentéw.

Rozwigzania logistyczne przyjete dla realizacji procesu dostaw koncentratéw czynnikow
krzepniecia (lekow substytucyjnych) do doméw pacjentédw i do $wiadczeniodawcow winny
umozliwia¢ petng identyfikacje rodzaju i serii zastosowanych koncentratéw czynnikow
krzepniecia oraz optymalizacje wielkosci dostarczanych opakowan i planowg kontrole ich
zuzycia.

Udziat przedstawicieli stowarzyszen chorych na wrodzone skazy krwotoczne w pracach
Zespotu Koordynujacego w roli obserwatoréw.

Finansowanie:

Narodowy program leczenia - przez Narodowy Fundusz Zdrowia

Program zaopatrzenia w leki omijajace dla chorych z inhibitorem oraz czynniki krzepniecia
do leczenia inhibitora — przez Ministerstwo Zdrowia



